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Resumo- O presente estudo, de natureza qualitativa, teve por objetivo compreender o impacto do
diagnostico da doenga falciforme no contexto familiar. Essa é a doenga genética mais comum no Brasil, com
alta prevaléncia e morbimortalidade, consequente as diversas complicagdes, sendo considerada como um
problema de saude publica. Foram realizadas entrevistas semi-estruturadas com 12 maes/cuidadoras, cujos
filhos tinham tido o diagndstico através da triagem neonatal - teste do pezinho e que estavam sendo
assistidos no Setor de Hematologia Pediatrica do Hospital Universitario Cassiano Antbnio de Moraes —
Hucam/UFES, em Vitéria, ES. O resultado desse estudo aponta a forte influéncia dos fatores
socioecondmicos sobre a reacdo da familia; a auséncia da participacao paterna no tratamento da crianga; a
dificuldade inicial na compreensdo da comunicacdo diagnostica pela influéncia da néo-visibilidade da
doencga, a associacéo direta da doenca falciforme com sindromes e doengas mentais, favorecida pela falta
de conhecimento popular sobre elas. Observamos que o apoio da religido, dos profissionais de saude e da

educacé@o em Saude foi um facilitador no enfrentamento da doenca.
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Introducéo

A Doenca Falciforme é uma doenga genética,
cronica degenerativa, que apresenta severas
intercorréncias, principalmente nos primeiros cinco
anos de vida. Cursa com alto indice de
morbimortalidade, consequiiente a complicacdes
vaso-oclusivas, como crises recorrentes de dor,
sindrome toracica aguda, sequestro esplénico,
priaprismo, necrose asséptica de 0ssos e
acidentes vasculares cerebrais. (SILVA et al,
1993; SILLA, 1999; BANDEIRA et al., 1999).

Em virtude das graves manifestacdes clinicas
da doenca, da alta incidéncia e morbimortalidade,
foi implantado, a partir de 2001, no Brasil, o
diagndstico precoce das hemoglobinopatias pela
triagem neonatal / Teste do Pezinho (BRASIL,
2001c; BRASIL, 2004a). Dessa forma, a Doenca
Falciforme passou a ser detectada de maneira
mais rapida, o que proporcionou tratamento mais
qualificado, tornando possivel a prevencdo das
suas manifestacBes clinicas, minimizando as
intercorréncias e, consequentemente, aumentando
a sobrevida e melhorando a qualidade de vida dos
portadores.

No entanto, a situagdo de adoecimento € um
evento que pode trazer diversas implicacbes na
vida do paciente e da sua familia. O diagnéstico
da doenca em uma crianga, sobretudo recém-
nascida, além de levar ao medo da morte, da
incapacidade e dos obstaculos provocados pelo
adoecimento, leva a uma intensa frustragdo pela
ruptura da imagem construida do filho ideal — que
deveria ser “saudavel e perfeito”. A construcéo

psiquica de um modelo de crianga “perfeita” pelos
pais, bem como a construcdo social e cultural em
gque se ancoram os familiares para a chegada do
bebé criam uma série de planejamentos e
expectativas diante do novo integrante do grupo
familiar (TETELBOM et al., 1993; CASTRO;
PICCININI, 2002). Esse processo, habitualmente
complexo, pode se transformar num desafio muito
maior, em circunstancias especiais, como, por
exemplo, na constatacdo de alguma anormalidade
e Jou patologia na crianca esperada
(CAVALCANTE, 2001).

O diagnéstico precoce tornou-se um diferencial
no tratamento da Doenca Falciforme, no entanto,
compreender as reais implicacbes dessa doenca
para o contexto familiar, pode minimizar os
sofrimentos advindos desse processo, além de
contribuir para uma postura mais ativa na
aceitacdo da doenca, garantindo um tratamento de
qualidade e eficiente aos pacientes.

Metodologia

A pesquisa qualitativa foi o instrumento
utilizado para compreender o impacto do
diagnéstico da doencga falciforme no contexto
familiar. Do ponto de vista metodolégico, a
pesquisa qualitativa € uma ferramenta indicada
para estudar o0s aspectos subjetivos dos
fenbmenos psicossociais do ser humano, entre os
quais, a vivéncia de doencas (TOMAZI;
YAMAMOTO, 1999).

Para a coleta de dados utilizou-se a entrevista
semi-estruturada.
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A amostra ndo foi previamente determinada.
Para estabelecé-la utilizou-se o “Critério de
Saturacao” (TURATO, 2003; DESLANDES, 1994).
De acordo com esse tipo de critério, 0 nimero
ideal de entrevistas € atingido quando respostas
comecam a ser repetidas pelos novos sujeitos que
se vao acrescentando & amostra.

Neste estudo contamos com 12 sujeitos (mae/
e ou cuidadora), tendo a saturacdo ocorrida na
nona entrevista. No entanto, foram efetivadas mais
trés entrevistas, a fim de reforcar a saturacao,
garantindo melhor apreciacdo dos dados.

A técnica de andlise do contetdo foi escolhida
para a lapidacdo dos dados obtidos. De acordo
com Turato (2003), a andlise de conteddo é uma
das técnicas mais usuais para a abordagem
analitica dos dados apreendidos na pesquisa
qualitativa. O Discurso do Sujeito Coletivo
(LEFEVRE, 2003) foi o instrumento utilizado para
a categorizacdo e organizacao dos resultados da
pesquisa.

Resultados

No grupo estudado havia além das maes
biolégicas, uma tia e uma mae adotiva. De
acordo com os relatos, 0s pais raramente
acompanham seus filhos as consultas e
tratamento. Reforcando a méae como a principal
cuidadora da crianca.

Outro dado que reforca a identidade da
amostra é a existéncia significativa de familias, em
que o pai e mde da crianca doente ndo vivem
juntos. Verificamos nesses casos, que parcela
significativa desses pais ndo acompanha, nem
ajuda financeiramente o tratamento da crianga.
Neste estudo apenas um pai demonstra, segundo
relato da mae, certa preocupacdo acerca da
doenca da crianca.

Quanto ao perfil das familias estudadas, a
maioria € monoparental, apresenta um namero
médio de 04 pessoas na residéncia e uma
renda menor ou igual a um salario minimo,
caracterizando um nivel sécio econémico baixo.
Em relagdo ao impacto do diagnostico da
doenca falciforme os dados foram categorizados
em 04 temas centrais:

Tema 01 Sentimentos e reacoes no

recebimento do diagnostico

Tema 02 Percepcdes sobre a comunicagéo
do diagnéstico e compreenséo

acerca da doenca

Tema 03- | Principais mudancas, dificuldades e
preocupacdes da familia apdés o

diagnéstico da doenca falciforme.

Tema 04 Estratégias de enfrentamento da
familia para melhor aceitacdo da

situacdo

Em relacdo aos Sentimentos e reagbes no
recebimento do diagndstico, o impacto inicial esta
demarcado por reacbes de choque pelo
inesperado, de revolta pelo adoecimento da
crianca, pelo susto, pela tristeza, pelo desespero,
e muitas vezes pelo medo do desconhecido. O
relato a seguir retrata essa situacdo inicial: “[...]
quando a gente descobre assim, eh.. da um
choque, né? E ai a gente fica... poxa! Muitas
vezes a gente até se pergunta, né? Por que isso
aconteceu comigo?... no inicio foi dificil[...]” (D04).

As familias estudadas apontam nesse
momento inicial o medo de que a alteracédo
encontrada, no teste do pezinho, fosse alguma
doenga mental. Esse aspecto pode ser um reflexo
cultural, que associa diretamente o Teste do
Pezinho ao diagnostico de deficiéncias mentais,
apesar do fato de que ele ja vem fazendo a
deteccdo precoce de diversas patologias. “Fiquei
preocupada, né? Achei que ela tava com
problema, deeee [...] aquela doenca [...] Eh, esses
problemas que d& nas criangcas que ficam
abobadas, achei que fosse isso [...]" (L11).

O tema 02 Percepc¢cbes sobre a comunicagéo
do diagnostico e compreensédo acerca da doenca,
verifica-se que n&o houve relato sobre a postura
do profissional de satde no momento de transmitir
o diagnéstico da criangca. Apesar de ser um dado
de grande interesse, 0s entrevistados avaliaram
apenas a adequacgdo do conteddo do que foi
transmitido. Os discursos de uma maneira geral
apontam a comunicacdo do diagndstico de forma
adequada. No entanto, observa-se que ha uma
certa dificuldade no entendimento concreto sobre
a doenca, fato que pode ter sido acentuado pelo
sofrimento psiquico, intenso, nesse momento
inicial do diagnéstico.

As principais preocupacdes da familia apds o
diagnéstico da doenga falciforme foram com as
intercorréncias e seqielas da doenga, que, no
imaginario dos sujeitos, estdo fortemente
associadas a possibilidade de morte: “Ai eu fico
preocupada, assim [...] achando assim que ele...,
que ele pode dar alguma [...] Ah porque a Dra.
falou assim que ele pode até morrer, se ele , se
ele néo fosse cuidado direito” (C03).

O cuidado integral da crianca € uma das
principais mudancas e dificuldades retratadas
pelos sujeitos da pesquisa, geralmente a mée abre
méo do trabalho, da vida social e Vvive
exclusivamente para a criangca doente. Um dos
diversos conflitos se instaura nesse momento,
pois, para garantir o tratamento, as maes deparam
com a necessidade de trabalhar e se véem
impossibilitadas, devido a demanda muito grande
em relagdo ao cuidado e ao tratamento: “Sinto
falta do emprego, pra poder cuidar da minha filha,
de um lugar pra eu morar, porque eu moro com a
minha méae, dependo dela pra tudo! [...] era pra eu
ter ido embora de casa, sé ndo fui por causa da
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menina! E uma barra! Por isso eu falo, se ela [...]
ndo tivesse esse probleminha, eu ja tinha
arrumado um jeito de sair daquela casa de minha
mae, mas eu [...] penso mais na minha filha [...].”
(EO5).

O tema 04 retrata as principais estratégias de
enfrentamento da familia para melhor aceitacdo da
situagcdo de adoecimento. A negagé&o é a principal
reacdo ao receber o diagnéstico da Doenca
Falciforme. Como estratégia de ajustamento diante
do stress provocado pela doenca, a familia,
inicialmente, evita falar do assunto: “[...] no
comeco foi dificil, eu nem gostava que tocasse no
assunto [...] Ah, porque isso me incomodava, eu
ndo aceitava... N&o sei... eu ficava com pena dela
, medo dela ficar sofrendo, de ficar doente, de ter
complicagbes , e nem queria que ela ficasse
internada no hospital, por isso eu nem gostava de
ficar comentando N&o aceitava, os meus filhos
tudo bom e porque a L é assim?” (L11).

Esse mecanismo, no entanto, como em todas
as doencas evolutivas, ndo tem como se manter
diante da realidade do sofrimento fisico e da
necessidade do tratamento, sendo substituido
gradativamente por outros mais adequados: ‘[...]
eu fiquei triste, mas hoje em dia... eu tenho como
uma meta na minha vida! Cuidar o maximo
possivel da minha filha! Dar amor, carinho pra ela!
[...] Esquecer que ela tem essa doenca!” (D04).

A fé religiosa foi outra estratégia utilizada para
lidar melhor com a condi¢cdo de adoecimento da
crianca. O discurso coletivo aponta a fé como uma
estratégia eficaz para diminuir o sofrimento,
manter a esperanga, sem pdr em risco O
tratamento da crianca, pois é retratada como
dispositivo sustentador, ndo deixando de lado o
papel da familia como responséavel pelo cuidado
da crianca.

Verifica-se que o0s discursos apontam a
importancia das a¢des de educacdo em saude na
contribuicdo de um melhor entendimento sobre os
aspectos da doenca, deixando a familia mais
segura, contribuindo para um tratamento mais
adequado da crianca. “Ha pensei que ele ia morrer
I porque qualquer crise que ele desce [..]
Encaminhou para ca! Ai eu vim [..] a Dra. P
conversou também! Ai eu participei da reunido , vi
o pessoal falando, ai eu entendi!” (C03)

Discusséo

Através da vivéncia relatada pelas cuidadoras,
verifica-se que o diagnostico da Doenca
Falciforme tem implicagBes significativas para a
vida da familia.

Embora as reacdes da familia tenham sido
semelhantes as descritas pela literatura cientifica
sobre reagfes ao diagnostico de outras doencas

crbnicas no  periodo  neonatal, existem
particularidades em relacdo a doenca falciforme.

Além do sofrimento psiquico e das diversas
adaptacdes, mudancas, insegurangas e limitacfes
gue sao provocadas pelo diagndstico da doenca
falciforme, ha também os componentes de ordem
social, tais como desestruturacdo familiar, baixo
poder aquisitivo e desemprego, que intensificam
ainda mais o impacto do diagndstico. A sobrecarga
financeira provocada pelos gastos com a crianca
foi uma presenca relevante nas falas das maes.
Nesse quadro social, um dado que merece
atencdo foi o fato de a mée ser freqiientemente a
principal ou a exclusiva cuidadora da crianga.

No momento inicial do diagnéstico da doenca
falciforme, foi evidenciado um dado peculiar a
essa doenca, que é a ndo-visibilidade, devido a
auséncia de sinais e sintomas no primeiro ano de
vida da crianga. Quando a familia depara com a
noticia da doenca, porém néo percebe a crianca
doente, os confltos e sofrimentos psiquicos
provocados s&o prolongados, sobretudo pela
negacdo do adoecimento. Em alguns casos, a
adesd@o ao tratamento da crian¢a foi prejudicada
em funcao desse processo.

O fato de a doenca ser ainda desconhecida
popularmente pode ter contribuido para a
intensidade e prolongamento do sofrimento e
permitiu que inicialmente o diagnéstico da doenca
falciforme fosse associado com doencas mentais,
pelo fato de o diagnéstico ser feito pelo teste do
pezinho. A fantasia de presenga de doencas
mentais e sindromes €é um agravante do
sofrimento familiar.

A referéncia das mées as questbes genéticas
da doenca, foi um dado ausente no discurso
coletivo. Atribuimos que a auséncia ou a nao
compreenséo das informacdes de forma global ou
a nado-atribuicdo de importancia dessa informacao,
pode ser acentuada pelos desajustes emocionais
que enfrentam no momento desse diagndstico. E
possivel, no entanto, que isso seja devido a um
processo de negacgdo ou que tenha havido falhas
na captacdo do fendmeno. De qualquer forma,
devido & importancia da questdo genética no
controle social da doenca, seriam recomendados
estudos para aprofundamento do tema.

A postura do profissional de salde quando
transmitem o diagnostico da crianga, néo foi
retratada, apesar de ser um dado de grande
interesse, 0s entrevistados avaliaram apenas a
adequacao do contetdo do que foi transmitido.
Supbem-se que o fato de o pesquisador ser um
profissional de saude e de certa forma, ter
participado da rede de atendimento da crianca
pode ter influenciado a ndo-avaliacdo da conduta
dos profissionais que transmitiram o diagnéstico.

O apoio religioso e dos profissionais de saude
foi considerado importante pelas maes no
enfretamento da doenca. A educacdo em saude
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foi um instrumento importante para a compreensao
de sinais e sintomas da doenca . Chama a
atencéo a falta de referéncia, nas falas, ao apoio
da comunidade.

Concluséo

O fato do desconhecimento da Doenca
Falciforme pode ter sido um fator que acentuou o
sofrimento da familia diante do diagnéstico da
doenca. Estudos apontam que medidas
preventivas no tratamento da doenca falciforme,
como orientacdes a familia para o reconhecimento
precoce das complicacbes mais frequentes,
reduzem a taxa de mortalidade do paciente para
menos 5% nos primeiros anos de vida (LOBO et
al. , 2003). A educac¢do em saude foi um fator de
grande relevancia para um melhor conhecimento
dos sintomas e sinais da doenca. As familias
apresentam maior responsabilizacdo no cuidado e
tornam-se mais seguras no tratamento da sua
crianca.

Como sugestdo de melhoria continua na
assisténcia ao portador da doenca falciforme,
torna-se necessario a implantacdo de grupos de
apoio ao diagnostico, para a familia. Torna-se
relevante a construgdo de um espaco de apoio,
escuta, reflexdo e trocas de experiéncias, onde a
familia tivesse a possibilidade de discutir as suas
davidas com equipe de salde e outras familias,
contextualizando a nova situa¢do no seu cotidiano,
se organizando e mobilizando acdes de melhorias
no cuidado da crianca.

Campanhas de divulgacdo das caracteristicas
da doenga, sua natureza genética e as
possibilidades de assisténcia e tratamento podem
também ser (teis ha compreensao da doenca e na
mobilizacdo popular para apoio emocional as
familias afetadas. Além disso, sera de utilidade na
prevencdo dos agravamentos da doenga,
garantindo mais qualidade de vida para a familia e
a crianga portadora da Doenga Falciforme.
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